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Uvod: Retinoblastom je najpogostejši maligni tumor, ki se velikokrat pojavi v otroški dobi. 
Bolezen je sicer redka, a zelo nevarna, saj lahko uniči tako otrokovo oko kot tudi njegov 
vid. Pomembna je hitra prepoznava tega nevarnega tumorja, takojšna diagnostika in 
zdravljenje. Večje tveganje za nastanek retinoblastoma obstaja pri otrocih, katerih bolezen 
se je v družini že pojavila. Namen: Namen diplomskega dela je s pomočjo pregleda 
literature ugotoviti, na kakšen način in kako lahko medicinska sestra pripomore k skrbi za 
otroka z očesno protezo. Poudarek je na vlogi medicinske sestre pri seznanitvi staršev z 
otrokovo boleznijo in posledičnim zdravljenjem ter kakšen je psihični vidik pri otroku, ki 
izgubi oko. Metode dela: V diplomskem delu je uporabljena deskriptivna ali opisna 
metoda dela s pregledom tuje strokovne in znanstvene literature. Uporabljena je bila 
literatura, objavljena v obdobju od leta 2006 do 2016. Pregled je potekal po bibliografskih 
podatkovnih bazah CINAHL (Cumulative Index of Nursing and Allied Health Literature, 
MEDLINE (Medical Literature Analysis and Retrieval System Online) in ScienceDirect. 
Uporabljene so bile omejitve na prosto dostopno literaturo v obsegu celotnega besedila in 
angleški jezik. Podrobneje smo pregledali 41 člankov. Rezultati: Rezultati so pokazali, da 
je medicinska sestra tista, ki ima med zdravljenjem pomembno vlogo in ji otroci največkrat 
zaupajo. Večina avtorjev meni, da je potrebna celostna obravnava otroka, saj bomo le na ta 
način dosegli uspešen izid zdravljenja. Vsekakor pa je medicinska sestra tista, ki preživi 
ogromno časa z otrokom in njegovimi starši/skrbniki, zato je pomembno, da izbere pravo 
pot in vodi k zastavljenemu cilju. Razprava in sklep: Pri pregledu literature smo 
ugotovili, da je vloga medicinske sestre pri skrbi za otroka, ki ima očesno protezo, 
izrednega pomena. Pri nas za retinoblastomom letno zboli 3 % otrok. Pomembno je 
seznaniti starše z otrokovo boleznijo in izbrati pravi pristop, seveda pa je treba 
starše/skrbnike redno vključevati v sam proces zdravljenja. Dokazano je, da se pri otrocih 
pojavi strah, nizka samozavest in zavrnitev zdravljenja, vendar pa so le te bolj izrazite pri 
otrocih od 5. leta starosti dalje. Otroku je treba dajati več pozornosti, se o sami 
problematiki pogovarjati in mu stati ob strani. To je ključ strokovnega in uspešnega 
zdravljenja. 
 





















Introduction: Retinoblastoma is the most often malignant tumor, which may often occurs 
in the childhood. The disease is otherwise rare but very dangerous, because it can destroy 
the child's eye and also his eyesight. First, it is very important to recognize this dangerous 
tumor and immediately take diagnosis and based on this also, the right treatment. Increased 
risk of retinoblastoma is in children, whose disease has already appeared previously in the 
family relatives. Purpose: Based on literature review, l determined in what way and how 
the nurse could help with caring a child, who has ocular prosthesis. The main focus is the 
role of nurse and pairing the child's parents with the information about child's illness, 
subsequent treatment and psychological aspect, which could cause when disesase is found 
Methods: l used the descriptive method with based on overview of professional and 
scientific literature. The review of literature was on database, called CINAHL (Cumulative 
Index of Nursing and Allied Health Literature), MEDLINE (Medical Literature Analysis 
and Retrieval System Online) and ScienceDirect. All used literature was published in the 
period from 2006 to 2016 year.We have closely overview 41 articles. Results: The results 
showed that the nurse has the important role in patients, based on which they may get fully 
trust to the nurse. Most of the authors considers that is necessary the comprehensive 
treatment of the child, which can lead to the  successful outcome of treatment. However, 
the nurse is the person, who spends a lot of time with child (patient) and their parents, who 
also need to participate that the treatment could be succesful. Discussion and conclusion: 
During the reviewing the literature, we found that the main role of nurses is caring for a 
child who has an ocular prosthesis. Retinomblastoma tumor gets 3% of child per year. The 
right approach started with familirization with this kind of disease of child˘s parents and 
also with involving them during of the treatment. It has been proved, that childs ( from fift 
year onwards) with this disease gets fear, low confidence and rejection of treatmon. The 
child with this type od disease need more attention –especcialy in mentaly way. As l 
mentioned, this are the keys for professional and successful treatment. 
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Retinoblastom je hitro napredujoči tumor, ki se pojavi predvsem v otroški dobi. Zanj je 
značilno, da raste zelo hitro, zato je še kako pomembna zgodnja diagnostika in zdravljenje. 
Potek zdravljenja je odvisen od posameznika, velikosti tumorja, mesta lokacije, starosti 
otroka in od faze napredovanja bolezni. Z zdravljenjem želimo ohraniti otrokovo življenje, 
nato oko (zrklo) in na zadnje če je le mogoče, ohraniti tudi vid (Shields, Shields, 2006). V 
primeru, ko je tumor že večji, oziroma je do neke faze že napredoval, je potrebno oko v 
celoti odstraniti, da preprečimo širjenje le tega (Hamama-Raz et al., 2012).  
Obstajajo različne tehnike zdravljenja retinoblastoma, vendar je od vseh najbolj specifična 
zamenjava očesa z umetno očesno protezo. Retinoblastom je najpogostejši očesni maligni 
tumor v otroštvu. Zdravljenje je sestavljeno iz odstranitve celotnega očesnega zrkla, čemu 
sledi umestitev orbitalnih vsadkov (Gaurav et al., 2012). Raziskave so pokazale, da na 
svetovni ravni, letno zboli za retinoblastomom 3300 otrok do 1. leta starosti (Aggarwal et 
al., 2013a). Približno 40 % retinoblastomov je obojestranskih, torej se pojavi na obeh 
očesih in 60 % enostranskih (Aggarwal et al., 2013a).  
Bolezen prizadene otroka in mu predstavlja izziv, kako se z njo spopasti. Seznanitev otroka 
z njegovo boleznijo pa je stresna tako zanj kot tudi za celotno družino. Pri otrocih, katerih 
so morali oko odstraniti v celoti, je bilo treba le tega nadomestiti z umetnim očesom ali 
tako imenovano očesno protezo. Izguba očesa lahko na otroku pusti veliko travmo, saj 
vpliva tako na njegov psihični razvoj kot tudi samopodobo (Thakkar et al., 2012). 
Okulistična protetična rehabilitacija vodi v vedenjsko ogroženost otroka tako s psihičnega 
kot tudi vizualnega vidika (Amaro et al., 2010). Otroke v tem obdobju predramijo različna 
čustva in misli, ki vplivajo na njihov nadaljnji razvoj. Treba jim je nuditi oporo in  






Namen diplomskega dela je ugotoviti, na kakšen način in kako lahko medicinska sestra 
pripomore k skrbi za otroka z očesno protezo. V diplomskem delu je poudarek na vlogi MS 
pri seznanitvi staršev z otrokovo boleznijo in posledičnim zdravljenjem, ter kakšen je 
psihološki vidik pri otroku, ki izgubi oko.  
Cilji diplomskega dela so: 
 predstaviti bolezni, pri katerih je treba odstraniti oko, 
 prikazati vlogo medicinske sestre pri skrbi za otroka in aktivno sodelovanje s 
skrbniki/starši, 
 opisati vrste očesnih protez  in kako se le te s starostjo otroka spreminjajo in 




3 METODE DELA 
Pri izdelavi diplomskega dela smo uporabili deskriptivno ali opisno metodo dela, ki je 
temeljila na pregledu tuje strokovne in znanstvene literature s pomočjo portala Digitalne 
knjižnice Univerze v Ljubljani (DiKUL). Pregled je potekal po bibliografskih podatkovnih 
bazah CINAHL (Cumulative Index of Nursing and Allied Health Literature), MEDLINE 
(Medical Literature Analysis and Retrieval System Online) in ScienceDirect. Uporabljena 
je bila literatura, objavljena v obdobju od leta 2006 do 2016. Uporabljene so bile omejitve 
na prosto dostopno literaturo v obsegu celotnega besedila in angleški jezik.  
 
S kritičnim branjem relevantne literature smo pregledali naslove in izvlečke. Kriteriji za 
vključitev so članki s poudarkom na zdravljenju otroka z retinoblastomom, sodelovanju 
medicinske sestre s starši, starost otrok je omejena od 0 do 18 let, opisali pa smo tudi 
psihološki vidik oziroma razvoj otroka, ki se srečuje s tovrstnim obolenjem. Izključitveni 
kriteriji so članki, raziskave, ki opisujejo izključno retinoblastom, kot raka oči pri starejši 














Tabela 1: Postopek iskanja člankov po podatkovnih bazah 
Tabela 1 prikazuje, na kakšen način smo se lotili iskanja člankov po podatkovnih bazah z 
uporabo ključnih besed ter izbiro člankov glede na izključitvene kriterije. Prvo iskanje po 
podatkovnih bazah nam je ponudilo 466 člankov. Nato smo pregledali njihove naslove ter 
izključitvene kriterije in prišli do 41 člankov, ki smo jih podrobneje pregledali. 
Podatkovna 
baza 
Ključne besede Število 
zadetkov 














dvojči, HIV, nega kože, 
genetsko testiranje, 















patronažno varstvo, pigment 






































anksioznost, oskrba rane,  
psihološki testi, zloraba 





















smrt in umiranje, nasilje, 
glavobol, geriatrija, 














arheologija, zobni protetik, 










Oko je pomemben organ, ne le v smislu vizualnega izgleda, ampak je pomemben sestavni 
del obraza (Thakkar et al., 2012). V mnogih primerih se ne zadevamo, kako pomembno je 
videti in občutiti okolico. 
Retinoblast je glavna celica tumorja, ki posledično povzroči razvoj retinoblastoma. 
Dejavnik za slabo prognozo je lahko pozna prepoznava bolezni (Essuman et al., 2010). 
Retinoblastom je najpogostejše maligno obolenje v otroštvu in je eden izmed 
najpogostejših oblik raka v otroški dobi (Gaurav et al., 2012). Pri otrocih se ga opazi kot 
škiljenje ali spremenjena barva zenice.  
V večini primerov retinoblastom raste zelo hitro in agresivno. Zgodnje odkritje ter 
pravočasno ukrepanje lahko reši otrokovo življenje (Aggarwal et al., 2013b). Obolevnost 
za retinoblastomom je različna. Aggarwal in sodelavci (2013b) so dokazali, da na svetu 
zboli 1 od 20.000 rojenih otrok kar predstavlja 2,5 - 4% vseh diagnosticiranih rakov pri 
otrocih mlajših od 15 let. Približno 40 % vseh retinoblastomov je dvostranskih (Aggarwal 
et al., 2013a). Dvostranski retinoblastom je največkrat asimetričen in se običajno 
diagnosticira pri nižji starosti kot enostranski retinoblastom (Aggarwal et al., 2013a).  
Je najpogostejši tumor mrežnice, ki pa se za razliko od drugih rakavih obolenj pojavi v 
zgodnjem otroštvu. Pri starejših ljudeh je na drugem mestu za tumorjem žilnice 
(Mallipatna et al., 2016). Nastane iz preobrazbe primitivnih celic mrežnice. Zdravljenje je 
odvisno od stadija razvoja retinoblastoma, vendar nekateri avtorji ( Finger, 2009; Kashyap 
et al., 2012; Nagayoshi et al., 2015; Smits et al., 2006) navajajo, da je uspešnost 
zdravljenja 85 %. Zgodnja diagnostika in takojšne zdravljenje, sta pomembna dejavnika za 
preživetje otroka (Villegas et al., 2013). 
Za diagnosticiranje retinoblastoma je treba izvesti naslednje preiskave: 
- binokularna indirektna oftalmoskopija  
- biomikroskopsko opazovanje z Volk lečo 
- opazovanje z ultrazvokom 
- fluorestenska angiografija 
- računalniška tomografija (CT scan) 
- magnetna resonanca (MRI) 
- barvno kodiran Doppler ter biopsija s tanko iglo (Villegas et al., 2013).  
6 
 
Pred nekaj leti so ugotovili, da obstaja strategija razvrščanja retinoblastomov, imenovana 
TNM (T-tumor, N-nodus/bezgavka, M-mestataze). Mednarodna klasifikacija 
retinoblastomov je sistem razvrščanja retinoblastoma glede na velikost in lokacijo obolenja 
(Shields, Shields, 2006). Na ta način lažje prepoznamo simptomatiko in tako bolj 
učinkovito izpeljemo zdravljenje. Mnogo zdravnikov tovrstno klasifikacijo uporablja, saj 
se je izkazala za uspešeno in pripomore k boljšim končnim izidom zdravljenja (Sampieri et 
al., 2008).   
Zdravljenje je sestavljeno iz odstranitve celotnega očesnega zrkla, čemur sledi umestitev 
orbitalnih vsadkov (Gaurav et al., 2012). Potreben je operativni postopek, pri katerem 
izoblikujejo orbito in tako omogočijo, da se očesna proteza lažje in lepše umesti. Pri otroku 
se tovrstna operacija izvede le v primeru, ko drugi načini zdravljenja za retinoblastomom 
niso več možni. Gaurav in sodelavci (2012) so s pomočjo raziskav ugotovili, da 
retinoblastom prizadene tako fante kot tudi deklice ter da je povprečna starost obolevnosti 
otrok od 0 - 4 let. Onkolog ima pomembno nalogo pri predstavitvi retinoblastoma, v 
sodelovanju s patologom in očesnim protetikom pa lažje ugotovi, katera bo najboljša in 
najučinkovitejša metoda zdravljenja za otroka (Finger, 2009). 
Neprimerno zdravljenje retinoblastoma lahko povzroči, da se ta oblika rakavega obolenja 
ponovno pojavi ali pospeši širjenje metastaz. Kashyap in sodelavci (2012) so ugotovili, da 
pri slabo diferenciranih tumorjih obstaja verjetnost za nastanek metastaz, kar posledično 
privede do zapletov med zdravljenjem. Pri retinoblastomu se metastaze lahko širijo vzdolž 
vidnega živca vse do možganov, v kasnejših fazah pa lahko metastazira v kosti in kostni 
mozeg (Essuman et al., 2010). 
Retinoblastom je ozdravljiva vrsta rakavega obolenja, vendar pa ima veliko posledic. 
Posebno pozornost je treba nameniti psihičnim posledicam, ki izzovejo občutek krivde, 
stres, depresijo in umik iz družbe. Med zdravljanjem je treba otroku zagotoviti 
psihosocialno podporo. Na ta način mu bomo omogočili, da se bo lažje prilagodil na nov 
način življenja in se ponovno vključil v družbeno okolje. Otroci in njihovi starši, ki so se 
zdravili za retinoblastomom vedo, kako pomembno je sodelovanje z zdravnikom in 
medicinsko sestro (Carter, 2010).  
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5 OČESNA PROTEZA 
Očesna proteza je medicinski pripomoček, ki omogoča otroku boljše psihično počutje in 
višjo raven samozavesti (Thakkar et al., 2012). Njen namen je, da povrne strukturo in daje 
naravni videz očesu. Namestitev očesne proteze je bistvenega pomena za nadaljno 
rehabilitacijo otroka. Narejena je tako, da se popolnoma prilega orbitalnemu vsadku in 
doseže, da veka v celoti pokrije oko (Mikkelsen, Frederiksen, 2011). To otroku omogoča 
boljši občutek očesne orbite in ustrezen orbitalni volumen.  
Indikacije, ki zahtevajo operativno odstranitev očesa so: pojav retinoblastoma, hude 
mehanske, kemične ali fizikalne poškodbe očesa, pojavijo pa se lahko tudi prirojene 
napake ali okužbe, ki lahko predstavljajo indikacijo za odstranitev očesa (Essuman et al., 
2010). Neprimerna oskrba otroka takoj po rojstvu je lahko eden izmed dejavnikov, ki 
vpliva na posledično vnetje ali poškodbe, ki zahtevajo odstranitev očesa (González et al., 
2012). González in sodelavci so ugotovili, da se takoj po rojstvu pri otroku v očesu začnejo 
zbirati žlezni izločki, ki privedejo do poškodbe ali vnetja očesa. Indikacija za odstranitev 
očesa pri otroku je v večini primerov dedni vpliv staršev. Možnost prenosa retinoblastoma 
iz staršev na otroka je 50 % (Aggarwal et al., 2013b). 
Očesna proteza je nadomestek naravnega očesa (Thakkar et al., 2012), poznamo pa jih več 
vrst. Najbolj sodobne proteze vključujejo uporabo kakovostnih materialov, kot so: silikon, 
polimer ali umetna masa. Obstajajo tudi očesne proteze, ki so narejene iz steklenih in 
plastičnih materialov, imajo visoko trdnost in dosegajo višjo stopnjo naravnega videza 
očesa, vendar pa niso dovolj močne in zanesljive, saj se pri ne predvidljivi poškodbi hitro 
uničijo. Očesna proteza izpolnjuje le estetskih in psiholoških potreb, ampak spodbuja rast 
orbite, ki omogoča estetiko in simetrijo obraza (Aggarwal et al., 2013b).  
Velikost očesne proteze je odvisna od starosti otroka, lastnega tkiva in polimernega 
materiala. Prva tehnika izdelovanja očesnih protez se je razvila v Združenih državah 
Amerike, z uporabo akrilne smole (Thakkar et al., 2012). Le te danes ne uporabljajo več, 
saj je zanj značilna mehka površina, ki povzorča hitrejšo obrabo očesne proteze.  
Vloga, pomen očesne proteze je: preprečevanje, da bi orbita izgubila svojo obliko, izogniti 
se nabiranju tekočine v očesni votlini, posnemati barve očesa ter ohraniti naravni videz 
(Jamayet et al., 2013). Narejena mora biti po meri, pravilne oblike in barve. Po uspešni 
operativni odstranitvi očesa naj bi se otrok rehabilitiral s prilagojeno očesno protezo, ki jo 
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je treba v začetni fazi spremljati vsak teden, kasneje pa opravljati vsakoletne preglede pri 
izbranem oftalmologu. 
5.1 Očesna proteza pri otroku in njegovo doživljanje 
Seznanitev otroka z boleznijo je stresna tako zanj kot tudi za celotno družino. Pri nas za 
rakom zboli približno 50 otrok letno. Za retinoblastomom zboli 3 % otrok v celotni Evropi  
(Aerts et al., 2013). V razvitem svetu velja retinoblastom za redko, a ozdravljivo maligno 
obolenje v otroštvu. Študija je pokazala, da denimo v Veliki Britaniji letno zboli 40 - 50 
otrok za retinoblastomom (Jenkinson, 2015). 
Izdelava očesne proteze za otroka je najbolj zahtevna, saj se skozi leta spreminja očesna 
orbita, ki zahteva zamenjavo in prilagoditev nove očesne proteze (Hatamleh et al., 2015). 
Vse to predstavlja izziv, ki ga je možno uspešno rešiti le z učinkovito tehniko vodenja, 
raziskovanja in proučevanja (Gaurav et al., 2012). Očesna proteza, ki ni lepo oblikovana, 
lahko pri otroku izzove ptozo (Matziou et al., 2008). Z uporabo proteze, ki je izdelana 
točno po meri, se lepo prilagodi in daje naravni videz očesa, lahko pri otroku izključimo 
vse moteče dejavnike in mu na ta način omogočimo boljše pogoje za življenje.  
Uspešna rekonstrukcija kompleksnih manjkajočih tkiv, mišičevja, kože in koščenih 
elementov zahteva svoj čas ter visoko raven praktičnega znanja, da se izdela kakovostna in 
trpežna očesna proteza (Hatamleh et al., 2015). V današnjem času je narejen velik 
napredek pri izdelavi očesnih potez. Materiali so bistveno kakovostnejši in vzdržljivejši, 
kar omogoča daljšo življenjsko dobo proteze, odpravo alergijskih reakcij in bolečin med 
uporabo le-te (Gupta et al., 2009).  Pri otroku uporaba očesne proteze, pomeni periodične 
spremembe, zaradi povečanja velikosti orbite (Gaurav et al., 2012). Z odraščanjem otroka 
se spreminja velikost očesne proteze, ki jo je treba prilagoditi velikosti otrokove orbite. 
Redno spremljanje in nameščanje očesne proteze spodbudi rast orbite, kar omogoča 
ustrezen razvoj otrokovega obraza. Uporaba očesne proteze pri otroku žal ne omogoča 
povrnitve vida, lahko pa v celoti odpravi nelagodje in omogoči, da se bo otrok počutil 
veliko bolj samozavestno (Mallipatna et al., 2016). 
Izguba očesa je travmatičen dogodek, ki pusti veliko psihičnih posledic na otroku        
(Thakkar et al., 2012). Maligno obolenje pri otroku spremeni način življenja. Vpliva na 
njegovo psihofizično počutje ter privede do čustvenih in vedenjskih težav. Amaro in 
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sodelavci (2010) menijo, da je odstranitev očesa velika fizična in psihična težava, na katero 
se vsak otrok odzove drugače.  
Pri sprejemanju novega stanja so otrokom lahko v veliko pomoč starši, ki  na nek drugačen 
način doživljajo otrokovo spremenjeno samopodobo. Imajo velik vpliv na razvoj otrokove 
samozavesti in prilagajanje na nov način življenja. Otrok z očesno protezo potrebuje čas in 
psihično podporo za sprejemanje samega sebe (Smits et al., 2006). 
Otroci so zelo ranljiva skupina in zahtevajo veliko pozornosti, predvsem pa visoko mero 
strpnosti in vztrajnosti. Poleg tega, da otrok izgubi oko, lahko to posledično privede tudi do 
anksioznosti, depresije in stresa (Shaikh et al., 2014). Raziskave so pokazale, da se je 
večina otrok z očesno protezo pripravljena prilagoditi na nov način življenja, nekaj 
odstotkov pa je takih, ki so se odzvali z lažjo obliko depresije, zavračanjem zdravljenja in 
slabšo kvaliteto življenja (Amaro et al., 2010). 
Pri novorojenčkih in dojenčkih verbalna komunikacija ni možna, zato je izredno 
pomembno, da smo pozorni na otrokovo mimiko obraza in fizične reakcije. Vloga staršev 
in medicinske sestre je prepoznati vse moteče dejavnike, ki se lahko pojavijo pri otroku 
(Shaikh et al., 2014). Izguba očesa lahko otroku pusti psihične posledice, ki vodijo v 
depresivno stanje, odmik iz družbe, vzbudijo občutek drugačnosti in sramu (Aggarwal et 
al., 2013a). 
Spremenjena samopodoba otroka ima močan vpliv na družbeno okolje in družino. Otrok 
bo lažje sprejel zdravljenje z očesno protezo če mu bo družina in okolica stala ob strani in 
ga spodbujala. Takrat bo otrok sprejel sebe takšnega kot je, se zavedal svojih sposobnosti 




6 MULTIDISCIPLINARNA OBRAVNAVA OTROKA Z 
OČESNO PROTEZO  
Zdravljenje otroka z očesno protezo zahteva vključevanje strokovnjakov iz različnih 
področij. Sodelovanje multidisciplinarnega tima skupaj s starši in otrokom prinese 
zanesljivejše in učinkovitejše rezultate med zdravljenjem. Multidisciplinarni tim vključuje: 
oftalmologa, očesnega protetika, psihoterapevta, medicinsko sestro, delovno terapevtko,  
starše in otroka. Njihov namen je obravnavati otroka individualno. Multidisciplinarna 
obravnava otroka je bistvenega pomena za zagotavljanje natančnega, strokovnega in 
uspešnega zdravljenja (Thakkar et al., 2012). Velja za najbolj učinkovito tehniko vodenja 
otroka skozi celotno zdravljenje, vključno z rehabilitacijo (Clarke et al., 2008). Pri otroku 
je treba zadovoljiti fizične, psihične, funkcionalne, čustvene in socialne potrebe.  
Seznanitev otroka z njegovo boleznijo je stresna tako zanj kot tudi za celotno družino 
(Hughes, 2007). Kakšen bo odziv otroka in staršev na bolezen je odvisno od številnih 
dejavnikov. Sprejemanje otrokove bolezni  in spremenjene samopodobe lahko opišemo 
skozi različne faze (Brown et al., 2008). 
Na začetku se tako otrok kot tudi starši/skrbniki znajdejo v fazi zanikanja resnice. Takrat 
nočejo sprejeti dejstvo, da je otrok bolan. Iščejo nešteto izgovorov in  skušajo verjeti, da se 
bolezen v družini ni pojavila. 
V naslednji fazi otrok in starši/skrbniki izražajo jezo in agresijo. Otrok se jezi sam nase in 
na okolico. Izkazuje znake nasilja in napadalnosti.  Starši iščejo krivca in so prepričani, da 
je le ta kriv za bolezen njihovega otroka. So trmasti in ne želijo sprejeti pomoči s strani 
zdravstvenih delavcev in svojcev (Brown et al., 2008). 
Otrok se nato skupaj s  starši/skrbniki znajde v fazi pogajnja. Pogaja se s svojo boleznijo, v 
določenih trenutkih deluje pozitivno, obdajajo ga misli na to, da bo nekega dne zopet zdrav 
in bo vse kot je bilo prej. Starši se pogajajo z otrokovo boleznijo, prevzemajo odločitve in 
bi storili vse, da bi ozdravel. 
Najtežja faza v kateri se znajde tako otrok kot tudi njegovi starši/skrbniki je faza žalosti in 
depresije. Otrok in starši izgubijo voljo do življenja, se zaprejo vase in ne vidijo izhoda. 
Postanejo ne družabni in se prepustijo usodi.  
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Nazadnje sledi faza sprejetja bolezni in privolitve k nadaljnjemu zdravljenju in 
rehabilitaciji. Otrok sprejme svojo bolezen in se z njo nauči spopasti. Starši ne krivijo 
okolice, sprejmejo otrokovo bolezen in spremenjeno samopodobo. Postanejo družabni, 
nudijo otroku oporo in izkazujejo zanimanje za zdravljenje otroka (Brown et al., 2008).   
Vključevanje staršev/skrbnikov v proces zdravljenja je dandanes nujna. Na ta način bi 
skupaj z otrokom lažje prešli skozi faze sprejemanja bolezni in spremenjene sampodobe. 
Starše/skrbnike je trebna obveščati o otrokovem stanju in jim omogočiti, aktivno 
sodelovanje (Gaurav et al., 2012).  
Dejavniki, ki vplivajo na zdravje otrok so tisti, ki zagotovijo družini ustrezno podporo in 
znanje (Poutiainen et al., 2016). Raziskave (MacCarth et al., 2006; Willard et al., 2016) 
kažejo, da je stres velik dejavnik, ki ga doživlja večina staršev. Povezan je z začetno 
diagnozo, zdravljenjem in spremenjeno samopodobo njihovega otroka. Willard in 
sodelavci (2016) so ugotovili, da starši največkrat res doživljajo stres, pa vendar le ta 
pozitivno vpliva na končni izid zdravljenja. 
Stres je prisoten tudi pri otroku in lahko povzroči fizične in psihične težave,  ki otroku 
otežujejo spopadanje z boleznijo, zdravljenjem in spremenjeno samopodobo. Rehabilitacija 
je sestavni del zdravljenja, ki omogoča otroku, da lažje sprejme bolezen in zdravljenje, ter 
se ponovno vključi v družbo (Aggarwal et al., 2013a). Namen čimprejšnega začetka 
rehabilitacije je, da bi preprečili ali vsaj omilili stres pri otroku (Baker et al., 2016).  
Nagayoshi in sodelavci (2015) so s pomočjo raziskav ugotovili, da pri otrocih, katerih se 
starši niso vključevali v proces zdravljenja, ni bilo možno doseči pozitivnega psihičnega in 
fizičnega odziva otroka. Zavrnitev zdravljenja otroka s strani staršev je nesprejemljiva ob 
enem pa velik pokazatelj, da so se straši znašli v ne izbežni situaciji, v kateri potrebujejo 
veliko psihične podpore in nasvetov s strani multidisciplinarnega tima.  
Vključevanja strašev v proces zdravljenja pomeni prilagajanje na nek nov način življenja 
skupaj z otrokom. Giambra in sodelavci (2014) menijo, da je potrebno starše celovito 
vključevati v proces zdravljenja saj, bodo le na ta način zagotovili optimalno skrb za 
svojega otroka.  
12 
 
Glavni namen multidisciplinarne obravnave otroka z očesno protezo je izboljšati kvaliteto 
življenja, omogočiti vključevanje v družbeno okolje in povrniti samozavest  (Thakkar et 
al., 2012). S starostjo otroka oz. njegovo rastjo, nastane potreba po menjavi ali spremembi 
očesne proteze, kar ponovno izzove veliko psihičnih in fizičnih reakcij. Končni izid 
zdravljenja retinoblastoma, vpliva na kakovost življenja otroka in njegove družine 
(Aggarwal et al., 2013b). Starši potrebujejo podporo zdravstvenega osebja, saj se bodo le 
na ta način lažje spoprijeli z otrokovim obolenjem, posledičnim zdravljenjem in 
spremenjeno samopodobo  (Hamama-Raz et al., 2012). 
6.1 Vloga medicinske sestre pri otroku z očesno protezo 
Medicinska sestra skupaj s starši prevzema pomembno nalogo pri izvajanju zdravstvene 
nege in zdravstvene vzgoje otroka z očesno protezo. Izbrati pravo pot in biti v oporo tako 
otroku kot tudi njegovim staršem/skrbnikom je ena izmed pomembnejših nalog medicinske 
sestre (Matziou et al., 2008). Počutiti se mora sposobno za izvajanje dela z otroki, znati 
opravljati svoje delo kakovostno, humano in vestno. Medicinska sestra mora otroka z 
očesno protezo obravnavati individualno, saj si bo le na ta način pridobila zaupanje in 
skupaj z njim dosegla želene cilje (Amaro et al., 2010). Izkazati se mora kot dober 
poslušalec, sogovornik in oseba, v katero otroci verjamejo in ji zaupajo. 
Skrb za zdravje otroka ni zgolj zdravljenje bolezni. Opaziti in izboljšati je treba tiste 
življenjske aktivnosti, ki omogočajo otroku boljšo prilagoditev na očesno protezo in 
spremenjeno samopodobo. Medicinska sestra mora pristopiti z veliko mero občutka, 
pozornosti, vztrajnosti, empatije in poslušnosti ter zagotoviti dodatno skrb za otroka v 
smislu kakovostnejše obravnave. Na ta način doseže normalen razvoj tako fizičnih kot tudi 
psihičnih veščin pri otroku (Canty, 2009).  
Ena izmed glavnih nalog medicinske sestre je podpreti starše, nuditi celovito zdravstveno 
nego in delovati humano. Večina staršev je ob bolezni svojega otroka zmedenih in se 
odzovejo panično, zato je velika verjetnost, da bo tudi otrok prestrašen oz. paničen. Ta 
odnos je še posebej izrazit pri dojenčkih, ki izkazujejo svoje zdravje ali bolezen preko joka, 
žalosti in vznemirjenosti. Medicinska sestra ima tukaj vodilno vlogo, saj se prva sreča z 
otrokom in starši. Pomembno je, da vzpostaviti dobro komunikacijo, jim nudi oporo in 
skrb za ohranjanje dobrih odnosov znotraj družine (Tomlison et al., 2012). Strategija za 
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boljše sodelovanje s starši je medsebojno razumevanje in spoštljiv odnos (Giambra et al., 
2014). 
Večina staršev se srečuje s pomanjkanjem znanja o bolezni in njenih posledicah (Essuman 
et al., 2010). V sebi občutijo strah in negotovost, ali pa preprosto ne vidijo izhoda. Tukaj 
nastopi medicinska sestra v vlogi učiteljice z namenom, da staršem poda informacije v 
zvezi z zdravstveno nego in oskrbo otroka z očesno protezo. Naloga zdravnika je, da 
posreduje splošne in specifične informacije v zvezi z retinoblastomom in posledičnim 
zdravljenjem z očesno protezo (Villegas et al., 2013).  
Vloga medicinske sestre pri skrbi za otroka temelji na oblikovanju dobre komunikacije 
znotraj multidisciplinarnega tima (Jamayet et al., 2013). Dobri medsebojni odnosi so 
ključnega pomena za uspešno sodelovanje. Odražajo zagotavljanje potreb vsakega izmed 
nas. Psihološki efekt, ki se pojavi pri otroku, predstvalja izziv za izboljšanje komunikacije 
med zdravstvenim osebjem in starši (Priddis, Shields, 2011). Komunikacija, ki jih 
povezuje omogoča, da skupaj dosežejo želeni cilj v korist otroka (Priddis, Shields, 2011). 
Poutiainen in sodelavci (2016) so skušali ugotoviti, kako lahko medicinska sestra vpliva na 
otrokovo zdravstveno stanje in kako pomemben je njen odnos do staršev. Rezultati 
raziskave Aerts in sodelavci (2013) so pokazali, da odnos medicinske sestre pozitivno 
vpliva na celotno družino tako, da obravnava otroka in starše celostno in s tem ustvarja 
dobre pogoje za psihosocialni razvoj otroka. Pomembno je, da skupaj s starši razvije odnos 
in zaupanje, saj se bodo le na ta način poglobili v otrokovo bolezen in zdravljenje (Gupta 
et al., 2009).   
Zdravstvena nega očesne proteze zahteva natančno opazovanje otroka in delovanje po 
principu stopnje samooskrbe (Canty, 2009). Samooskrba pomeni izvajanje določenih 
aktivnosti, ki otroku omogočajo ohranitev ali povrnitev zdravja. Sposobnost samooskrbe 
otroka je odvisna od starosti in spola, stopnje razvoja, življenjskega sloga in 




 SPLOŠNE POTREBE: so tiste, ki omogočajo otroku z očesno protezo vzdrževanje 
zadostne količine vode, zraka in hrane. Zagotavljajo izločanje in odvajanje ter 
primerno ravnovesje spanja in počitka. Preprečujejo nevarnosti, ki pretijo otroku in 
ogrožajo njegovo življenje (Carter, 2010). 
 RAZVOJNE POTREBE: so tiste, ki vplivajo na rast, razvoj in spremenjeno 
samopodobo (Carter, 2010) otroka z očesno protezo. Vključujejo splošne potrebe in 
potrebe po psihičnem in fizičnem razvoju otroka. 
 ODMIK OD ZDRAVJA: gre za zagotavljanje primerne zdravstvene oskrbe otroka 
z očesno protezo. Otrok sprejme dejstvo, da je odvisen od pomoči drugih, kar 
privede do spremembe samooskrbe (Carter, 2010). Prilagodi se na nov način 
življenja z očesno protezo. 
Popolno samooskrbo doseže otrok takrat, ko v celoti poskrbi sam zase in ni odvisen od 
pomoči drugih. Medicinska sestra se lahko vključuje v vsa področja samooskrbe z  
namenom, da doseže kakovostno zdravstveno nego v dobrobit otroka.  
Skrb in nega očesne proteze pri otroku je bistvenega pomena, saj se na ta način izognemo 
zapletom. Starši imajo tukaj pomembno vlogo, saj je od njih odvisno, ali bodo svoje znanje 
bogatili in ga prenesli na otroka (Aggarwal et al., 2013b). Gaurav in sodelavci (2012) so 
ugotovili, da je starše/skrbnike treba poučiti o pravilnem vzdrževanju in negi očesne 
proteze. 
Zdravstvena nega očesne proteze se mora izvajati pod določenimi standardi in priporočili 
(Sampieri et al., 2008). Skrb za očesno protezo je izrednega pomena, saj na ta način 
pripomoremo, da proteza ostane dlje časa lepa, čista in nepoškodovana (Moslehifard, 
Mahboub, 2011). Čiščenje očesne proteze je potrebno izvajati najmanj enkrat do dvakrat 
dnevno. Pri negi moramo biti pozorni na to, da se čiščenje izvaja z mlačno vodo in milom. 
Očesno protezo naj se ne bi čistilo v umivalniku, saj lahko proteza drsne iz rok in se 
poškoduje. Priporočena je uporaba določenih pripomočkov, za lažje čiščenje proteze.   
Vstavljanje in odstranjevanje očesne proteze je tudi del zdravstvene nege in zdravstvene 
vzgoje o kateri je potrebno poučiti otroka in starše. Oboje zahteva svoj čas in rutino, ki se 
iz dneva v dan izpopolnjuje. Očesno protezo se vstavi tako, da z eno roko držimo zgornjo 
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in spodnjo veko razprto. Z drugo roko vzamemo očesno protezo in jo z blagim potegom 
potisnemo v očesno orbito. Na koncu, če je potrebno z rahlim pritiskom na očesno protezo 
popravimo lego. Odstranjevanje očesne proteze je bolj zahtevan postopek. S prsti je 
potrebno pritisniti na spodnjo veko, tako da vidimo spodnji rob očesne proteze. Nato 
konico kazalca potisnemo pod spodnji rob proteze in skupaj s sredincem zajamemo očesno 
protezo, jo privzdignemo na vzven in povlečemo iz očesne orbite. 
Mnjenja glede stalne nošnje očesne proteze so različna. Nekateri avtorji navajajo (Awe et 
al., 2016; Fenton et al., 2007; MacCarthy et al., 2006), da je priporočeno nositi očesno 
protezo tudi ponoči, da se ne bi orbita skrčila. Spet drugi avtorji menijo (González et al., 
2012; Hatamleh et al., 2015; Shaikh et al., 2014), da nošenje očesne proteze ponoči 
povzroča nelagodje in slabšo kvaliteto spanca. V tem primeru je pomembno, da 
ugotovimo, katera metoda otroku bolj ustreza. Če mu nošenje očesne proteze ponoči ne 
povzroča težav in omogoča dober in kvaliteten spanec, ni potrebe za odstranitev očesne 
proteze ali obratno. 
Da bi čimprej odkrili retinoblastom, bi bilo potrebno družine, ki so izpostavljene rakavim 
obolenjem, vključevati v zdravstveno in genetsko svetovanje (Caurana, 2008). Mnogo 
avtorjev (Aerts et al., 2013; Shields, 2008; Villegas et al., 2013) se sprašuje kako odkriti 
retinoblastom v začetni fazi razvoja, z namenom da bi preprečili izgubo očesa pri otroku in 
se izognili psihičnim in fizičnim posledicam. Odgovor na to vprašanje sta podala v svoji 
raziskavi Moslehifard in Mahboub (2011), ki menita, da bi z intenzivnejšo zdravstveno 
vzgojo in poučevanjem otrok, mladostnikov ter staršev, dosegli hitrejšo prepoznavo 
retinoblastoma in posledično zaneslivejše in učinkovitejše zdravljenje brez uporabe 
očesnih protez.  
V nekaterih državah imajo ustanovaljena društva in posvetovalnice za pomoč otrokom z 
očesno protezo in njihovim staršem (Brown et al., 2008). Namen vključevanja otrok in 
staršev v tovrstna društva je ponuditi pomoč pri soočanju z boleznijo, zdravljenjem in 
spremenjeno samopodobo. Posvetovalnice so izoblikovane z namenom, da omogočijo 
druženje in svetovanje otroku in staršem. Nudijo možnost aktivnega preživljanja časa z 





Na svetovni ravni za retinoblastomom letno zboli 3300 otrok do 1. leta starosti, od česar je 
približno 40 % retinoblastomov obojestranskih in 60 % enostranskih (Aggarwal et al, 
2013a). V Sloveniji za različnimi oblikami raka letno zboli približno 50 otrok, od tega 3 % 
za retinoblastomom (Aerts et al., 2013). V Veliki Britaniji pa za retinoblastomom letno 
zboli  med 40 in 50 otrok (Jenkinson, 2015). Retinoblastom s tem velja za redko obolenje v 
otroštvu (Jekinson, 2015) in je ozdravljiva vrsta rakavega obolenja (Carter, 2010), vendar 
večinoma povzroči izgubo očesa, ki je travmatičen dogodek in pusti otroku veliko 
psihičnih posledic (Thakkar et al., 2012). Specifična tehnika zdravljenja oz. zamenjava 
očesa z umetno očesno protezo (Gaurav et al, 2012) lahko pri otroku povzroči veliko 
stisko, ki vpliva na njegov psihični razvoj (Thakkar et al, 2012). Psihične posledice 
zdravljenja zajemajo občutek krivde, stres, depresijo in umik iz družbe, zato otrok nujno 
potrebuje močno psihosocialno podporo. Le z ustrezno pomočjo se otrok lahko prilagodi 
na nov način življenja in se ponovno vključi v družbeno okolje (Carter, 2010). Na 
odstranitev očesa se poleg tega vsak otrok odzove drugače, zato je nujno potrebna 
individualizirana obravnava (Amaro et al., 2010). 
Otroci so že sami po sebi zelo ranljiva skupina (Shaikh et al., 2014), ko otrok izgubi oko, 
pa je še toliko bolj potreben pomoči in podpore pri zadovoljevanju fizičnih, psihičnih, 
funkcionalnih, čustvenih in socialnih potreb. Zdravljenje otroka z očesno protezo zato 
nujno zahteva vključevanje strokovnjakov iz različnih področij, kot so oftalmolog, očesni 
protetik, psihoterapevt, delovna terapevtka in medicinska sestra (Thakkar et al., 2012). 
Vloga medicinske sestre se pri tem ne omejuje zgolj na samo zdravstveno nego, temveč 
vključuje tudi številne druge funkcije. 
Ena izmed prednostnih funkcij pri zdravstveni negi otroka z očesno protezo je psihološka 
opora otroku in njegovim staršem/skrbnikom (Matziou et al., 2008). Da lahko oporo otroku 
in družini nudi, mora medicinska sestra v prvi vrsti imeti občutek za delo z otroki ter to 
delo opravljati kakovostno, humano in vestno. Bistvenega pomena je tudi, da si s svojim 
pristopom in naravnanostjo pridobi zaupanje otroka (Amaro et al., 2010), kar doseže tako, 
da je dober poslušalec, sogovornik in oseba, v katero otroci verjamejo. K otroku mora 
pristopiti z veliko mero občutka, pozornosti, vztrajnosti, empatije in poslušnosti (Canty, 
2009). Poleg zadovoljevanja njegovih splošnih življenjskih potreb (hranjenje, spanje, 
odvajanje) medicinska sestra prevzema tudi odgovornost za zadovoljevanje razvojnih 
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potreb, ki vplivajo na rast, razvoj in spremenjeno samopodobo otroka z očesno protezo 
(Aggarwal et al., 2013b). Medicinska sestra na ta način vzpostavi celovit stik z otrokom ter 
v njem vzbudi zaupanje, da se nanjo lahko obrne s kakršno koli težavo ali vprašanjem. 
Tako zagotovilo je za otroka s specifično potrebo ključnega pomena. 
Pomembna naloga medicinske sestre je poleg tega tudi opora staršem, saj se ti ob bolezni 
otroka pogosto odzovejo z zmedo in paniko ter povečajo verjetnost, da bo tudi otrok 
prestrašen oz. paničen. Če so starši sami izgubljeni, se otrok nanje tudi ne more opreti in 
pri njih poiskati tolažbe. Medicinska sestra na tem mestu prevzema ključno vlogo, da je na 
eni strani na razpolago otroku, hkrati ob tem pa tudi pomiri starše, jim nudi oporo ter 
vzpostavi dobro komunikacijo in skrbi za ohranjanje dobrih odnosov znotraj družine 
(Tomlison et al., 2012). Večina staršev se srečuje tudi s pomanjkanjem znanja o bolezni in 
njenih posledicah, kar povzroča dodaten strah in negotovost (Essuman et al., 2010). 
Ključna funkcija medicinske sestre je zato tudi vzgojno-izobraževalna vloga, v okviru 
katere posreduje informacije in napotke o negi otroka in skrbi zanj (Villegas et al., 2013). 
Ker je za učinkovito oskrbo otroka potrebno sodelovanje različnih strokovnjakov, ki 
vzpostavijo multidisciplinarno obravnavo, se obstoječim funkcijam medicinske sestre 
pridruži tudi pomembna funkcija koordinacije multidisciplinarnega tima. S skrbjo za 
nemoteno in učinkovito komunikacijo med posameznimi člani ekipe, medicinska sestra 
omogoči zagotavljanje natančnega, strokovnega in uspešnega zdravljenja otroka v okviru 
multidisciplinarne zdravstvene in psihosocialne obravnave (Thakkar et al., 2012). Dobri 
medsebojni odnosi in dobra komunikacija so ključnega pomena za uspešno sodelovanje in 
doseganje ciljev v korist otroka, ključni akter pri njihovem vzpostavljanju in vzdrževanju 
pa  je medicinska sestra (Priddis, Shields, 2011). 
Velikega pomena v zdravstveni negi otroka z očesno protezo sta nenazadnje tudi skrb in 
nega očesne proteze, ki preprečujeta morebitne nove zdravstvene zaplete (Aggarwal et al., 
2013b). Posebno znanje zahtevata tudi vstavljanje in odstranjevanje očesne proteze, 
vzdrževanje očesne proteze pa se prav tako izvaja po določenih standardih in priporočilih 
(Sampieri et al., 2008). Vsa ta znanja in spretnosti morajo najprej pridobiti starši, da jih 
lahko skozi vzgojo in učenje prenašajo na otroka, staršem pa pri usvajanju znanj in 
spretnosti veliko pomaga medicinska sestra. Na tem mestu nastopa kot nosilka 
izobraževalne funkcije, ki se prepleta z vsemi njenimi ostalimi funkcijami pri psiho-fizični 
obravnavi otroka z očesno protezo. 
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Vse različne funkcije, ki jih medicinska sestra prevzema pri skrbi otroka z očesno protezo, 
kažejo na njeno ključno vlogo v procesih psiho-fizične obravnave. Očesna proteza otroku 
bistveno spremeni življenje ter predenj postavlja izjemno velike in težke izzive, zato je 
kljub majhnemu številu otrok z retinoblastomom, vloga medicinske sestre izrednega 
pomena. Otrok je v primeru izgube očesa globoko ranljiv, prav tako pa močne posledice 
občutijo starši, kar jim vsaj začasno oteži opravljanje njihove zaščitniške, podporne in 
vzgojne vloge. Medicinska sestra mora s svojo poklicanostjo, specifičnim znanjem in 
usposobljenostjo za delo z ljudmi nase prevzeti ključno funkcijo pri vzpostavljanju 
ustreznih pogojev za otrokov psihofizični razvoj. 
Vloga medicinske sestre je zlasti pri nas še posebej pomembna, saj staršem in otrokom 
niso na voljo nobeni drugi specifični podporni mehanizmi. V Sloveniji nimamo posebej 
posvetovalnic ali društev za pomoč otrokom z očesno protezo, slepi in slabovidni otroci pa 
se soočajo s pomanjkanjem prilagoditev na vseh ravneh. V Sloveniji tako nimamo niti 
ustreznih učnih pripomočkov, zdravstveni sistemi in ambulante pa otrok ne spremljajo 
celovito in jim ne nudijo celovite pomoči. Pri odraščanju so tako otroci in njihovi starši 
pogosto prepuščeni sami sebi in samoiniciativi pedagoških in zdravstvenih delavcev. V 
Sloveniji potrebam odraščajočih otrok s očesnimi protezami ni prilagojen niti Pravilnik o 
zdravstvenem zavarovanju. Ta namreč za otroke določa pogostost menjave proteze enako 
kot pri odraslem človeku, tj. na eno leto. Pri tem se ne upošteva dejstva, da otroška glava 
raste in prihaja do anatomskih sprememb struktur okrog očesa. Tudi proizvajalci očesnih 
protez ravno iz teh strokovno-medicinskih razlogov ne izdelujejo otroških očesnih protez 
za za dobo trajanja več kot pol leta. Za otroke z očesno protezo bi tako morali uvesti 
sistemske pravne ukrepe za obravnavo in tudi svetovanje. V tem trenutku to vlogo še 









S pregledom literature smo izpolnili zastavljene cilje, pridobili odgovore na vsa vprašanja, 
ki smo si jih zastavili, hkrati pa tudi spoznali, kako pomembno vlogo ima medicinska 
sestra pri obravnavi otroka z očesno protezo.  
Izguba očesa, bodisi kot posledica prirojene ali pridobljene napake, zaznamuje otroka za 
celo življenje. Dokazano je, da očesna proteza poveča kakovost otrokovega življenja in ga 
spodbuja, da gradi samozavest, ter se vrne v svoje družbeno okolje. 
Seznanitev otroka z njegovo diagnozo ima močan vpliv na njegovo doživljanje. Bolan 
otrok ima onemogočeno izvajanje določenih dejavnosti, kar privede do slabše kakovosti 
življenja. Otrok se med zdravljenjem ne spopada le s svojo boleznijo ampak, tudi z 
okolico, ki ga obdaja. Želi biti v središču pozornosti in se počutiti ljubljenega.  
Dober medsebojni odnos med medicinsko sestro in starši zagotovi boljše počutje otroka, 
večje zaupanje vseh članov multidisciplinarnega tima in pozitiven izid zdravljenja. 
Medicinska sestra mora na otroka vplivati pomirjujoče in se prizadevati, za kakovostno 
zdravstveno nego. Pomembno je, da medicinska sestra ne zanemari otroka in njegovih 
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